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第２章 介護における機能分化と２つの個人観 
       ―介護経験者の語りから見る家族の論理― 
 
枝川千里 
 
はじめに 
 
 2009 年は芸能人による家族介護がニュースを賑わした。俳優・長門裕之が認知症となっ
た妻である女優・南田洋子を介護する様子はテレビ番組でも放映され、関心を集めた（『読
売新聞』2009.10.22 朝刊）。また、認知症の母親の介護をしていたタレント・清水由貴子
の自殺も大きく報じられた（『読売新聞』2009.4.27 朝刊）。芸能人の家族介護が大きく取
り上げられたことは、家族介護について考えるきっかけになったのではないだろうか。 
 本稿では家族介護のヒストリーの聞き取りから、家族が介護の中でどのような事態に直
面し、どのようなことを考え、どのように関係を築いているかを明らかにし、現代家族に
ついて考察する。 
 本稿が特に注目するのは、家族が医療・介護職との間に感じる介護に対する考え方のず
れである。このずれは家族と医療・介護職の差異を表している。これを機能分化という切
り口で考察する。しかし、機能分化の傾向が見られるとはいえ、家族はやはり社会の中に
存在し、それゆえに社会の状況と連動しているということを個人観という側面から見てい
きたい。 
 
第１節 介護体験ヒストリー 
 
 今回インタビューしたのは、若年性認知症になった妻・Q さんの介護を 15 年間続けて
いる P さん 70 代男性である。インタビューは P さんが授業のゲストスピーカーとして来
校してくださった 2009 年の 7 月、11 月に行った。（本文中で P さんの語りを引用すると
きは 7 月のものを①、11 月のものを②と表記する。）P さんの介護体験を時系列でまとめ
ると次のようになる。 
 
1985 年頃、P さんが 40 歳前後のとき、彼は全身性エリテマトーデスを患った。それま
で「ぐうたらな生活」を送っていたというが、それをきっかけに P さんは家族を大切にし
ようと思ったという。また、全身性エリテマトーデスと向き合う中で、当時放送されてい
たラジオ番組で流れていた「絶望とは愚か者の結論である」という言葉に彼は力づけられ
た。この言葉は介護の中でも精神的な支えになったという。 
1993 年、妻・Q さんが 51 歳のとき、買い物に行く妻・Q さんの様子がおかしいことに
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気づく。彼はそのときの状況・心境を次のように語っている。 
 
＜妻・Q さんの様子がいつもと違うことに気づいたときの語り＞ 
 あるとき、夕方の、女房が、買い物に行くんでしょうね。(スーパーに)買い物に行く
のに郵便局の前を歩いているんですね。(大学生が)ちょうど授業が終わって、これから
遊びにでも行こうかなんて、たくさん歩いてるわけ。その中をうちの女房が歩いてたん
ですけども、これがね、すごーくグレーっぽい雰囲気に包まれてね、腰を落として足を
ずり気味に歩いてたのを見たんです。反対側の歩道からね。当時、うちの家内は 51 で
すからね。これはどっか体の具合が悪いかなというふうに思ったんですけども。――② 
  
 その後、妻・Q さんが今までできていたことができなくなる場面が続いたという。たと
えば、「家計は私、もうできないよ」と言って P さんに任せるようになったことなどであ
る。P さんが妻・Q さんに病院で受診するように勧めたきっかけとなったのは孫娘を幼稚
園に迎えに行くことを忘れたことである。その日、妻・Q さんは娘から孫娘を幼稚園に迎
えに行ってくれるよう頼まれたにも関わらず、頼まれたこと自体を忘れてしまったという。 
 これをきっかけに、当時 P さんが全身性エリテマトーデスの診察のために通院していた
内科で妻・Q さんはＭＲＩを撮った。その結果、「多発性脳梗塞」と診断されたという。
その後、専門医の診察を受け、初老期の「痴呆症」という診断を受けた。以上の診断を受
けたときの状況について P さんは次のように語っている。 
 
＜告知についての語り＞ 
  これはちょっと病院に連れて行って診てもらった方がいいかなということで、私が通
っている病院に行ってＭＲＩを撮ってもらって、そしたら、多発性脳梗塞だと。ただ、
内科のお医者さんですし。当時は、認知症に対する関心もお医者さんには少なかった。
今も完全にあるとは言えませんけどもね。ということで、しばらく様子を見たらという
ことだったんですけども、やっぱりちょっと不安だなということで、専門医に診てもら
いましたら、若年性の認知症だという診断を受けた。そのとき、「もう治る見込みはあり
ません」。これ、家内のいる前で告知されましたからね。治る見込みはないと。必ず進行
すると。――② 
 
専門医の診断後、P さんは友人の精神科医にも電話で「痴呆症」について尋ねた。その
答えも同じく、必ず進行して治る見込みはないというものだったという。治る見込みはな
いと聞き、P さんは介護が長期に及ぶことを察知した。 
当時、介護保険制度は導入前で、また 65 歳にならないと介護施設には入れないという
状況であった。このことから P さんは「自分が看るしかない」と思ったという。P さんの
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持病である全身性エリテマトーデスは緩解期であり、症状はなく、薬も飲んでいない状況
だった。しかし、長期に及ぶであろう介護生活を前に、持病がまた悪くなるかもしれない、
いつ倒れるかわからないという不安は大きな精神的負担になったという。 
一方、妻・Q さんは必ず進行し治る見込みはないと直接告知されたことでとても悩んで
いる様子だったという。このときの象徴的な出来事として P さんは次のようなエピソード
を語っている。 
 
＜告知後、妻・Q さんが悩んでいる様子についての語り＞ 
 ある夜、ベッドで、寝ている女房がね、ボソボソッと何か言ってるんですね。よく聞
いてみると、「私はこの先どうなるんだろう」「私は何も悪いことしてないのに」「この
ままではみんなにおいていかれてしまう」というようなことをね、ボソボソッと言いな
がら天井を見ているわけですよ。当然そっちを見ますと、涙がこう目尻からこぼれ落ち
ているというようなことがありましてね。――② 
 
 このエピソードは、妻・Q さんの悩んでいる様子とともに、P さんが自分に対して感じ
た無力さ、嘘をつくことの精神的負担も合わせて語られている。 
  
＜悩んで涙を流す妻・Q さんを励ましたときの語り＞ 
その時私がどうしたかって言えば、どうすることもできませんね。手をにぎってやっ
て「俺がついてるから大丈夫だよ」と言うしかしょうがない。ただ、そう言うってこと
は、実際にはそう思ってないわけですから、「俺がついてる」っていうのは言えますけれ
ども、「大丈夫だ」とは決して言えないわけですからね。そのへん、心と出す言葉のギャ
ップが当然あるわけです。これがすごく精神的な負担というかな。――② 
 
 P さんは「(妻・Q さんの)悩みをなるべく解消してやろう」「心穏やかに暮らさせてやろ
う」という思いから、妻・Q さんを旅行に連れ出した。しかし、1996 年 1 月の京都旅行
でも 1997 年のイタリア旅行でも妻・Q さんは迷子になってしまったという。 
 また、1997 年頃には妻・Q さんがいわゆる周辺症状を呈するようになった。徘徊する、
引き出しを開けて中の物を出すなどの行動である。このような妻・Q さんの様子を見て、
P さんは「次元の違う世界に女房が引き込まれていってしまう」ように感じたという。 
 1999 年の春、妻・Q さんはデイサービスに通い始めた。そこはボランティアが運営する
デイサービスセンターで、家族の会の関連で紹介してもらったそうだ。しかし、妻・Q さ
んはデイサービスに行くことをとても嫌がったという。当時のことについて P さんは次の
ように振り返っている。 
＜妻・Q さんがデイサービスを嫌がったときの語り＞ 
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  相当嫌がったんですね。他の利用者みんな、80、90、うちのは 50 代ですからね。こ
れ、嫌なのは当然なんですけども、相当本人は嫌だったんだと。1 回やめて、しばらく
して今度はエプロンつけてボランティアで行くんだよ、と言っても、まだまだそのころ
は、自分の状況、わかってるわけですから、そんなになじんでくれたわけではない――
② 
  
デイサービスに通い始めた翌年、2000 年には介護保険制度が導入された。このとき要介
護の申請で提出する医師の意見書を見たところ、病名は初診の初老期の「痴呆症」からア
ルツハイマーに変更されていたという。申請後、妻・Q さんは要介護４に認定された。「痴
呆症」の診断から 6 年もの月日が流れていた。 
当時、P さんは「介護にそんなに慣れてるわけじゃない」ということと、家族の会でも
若年性認知症の方は少なく「周りにそういった体験をもってる人もいないから相談もあま
りできない」ということで、とても悩んでいたという。このころを P さんは「介護を苦に
して心中、なんていう記事がすごく目につきました」と振り返っている。 
また、妻・Q さんもとても悩んでいる様子だったという。このときのエピソードを P さ
んは次のように語っている。 
 
＜妻・Q さんが悩んでいたときの語り＞ 
 海が好きだったんですけどね。好きな海を見ても、(写真を示しながら)こんな表情と
いうことでね。やはり悩みは相当深刻だったのかなぁというふうに思っております。―
―② 
 
当時、認知症の妻を介護しているという 90 歳くらいの男性がテレビに出演し、インタ
ビューにこたえているのを P さんは見たという。インタビュアーがその男性に対して「ど
うしてそんなに穏やかな表情でいられるのですか」と尋ねたところ、その男性は「人間だ
からなんだよ。動物は苦しかったら苦しがる。怒りたければ怒るんだ。ただ、人間だから
苦しい中にも、悲しみの中にも、ある種の喜びを感じることができるんだ。」という趣旨の
ことを答えたという。これを聞いた P さんは「俺もあんな心境になれるのかな」と当時は
思っていたという。(その後そのような心境に達することができたというが、その点につい
ては後述する。) 
また、2000 年にはテレビの取材を受けた。このときのことについて P さんは次のよう
に語っている。 
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＜テレビの取材を受けたときの語り＞ 
 (テレビ局の人が)来てねぇ、「撮影させろ」っちゅうから、「撮影させるのはいいけど
も、女房の前で病気の話をするのは絶対お断りだ」という前提でね。（全国放送のテレビ
局の）7 時のニュースだったかな。特集でちょっと出ました。私はねぇ、当時はまだ今
とちょっと時代がちがうんですけども、ことさら隠そうとは思わなかったですね。――
② 
 
テレビの取材を受けた翌年、2001 年の 3 月には新聞の取材を受けた。このとき撮影さ
れた写真の中には、P さんが妻・Q さんの口紅をひいてあげている写真がある。その写真
の中の 2 人はとても幸せそうな笑顔をしている。しかし、当時について P さんは次のよう
に語っている。 
 
＜新聞の取材を受けたときの写真を示しながらの語り＞ 
 これ、すごく幸せそうでしょ、一見。もうこのころは、わが家は修羅場ですよ。既に
便失禁始まってましたからね。――② 
 
便失禁のときのことを P さんは日記に残している。 
 
＜便失禁のときの日記＞ 
P さんが入浴を終えて居間に戻ると、便臭が漂っていた。妻・Q さんのパジャマの尻に
は大きなシミができていた。P さんは妻・Q さんに「もう一度風呂に入ろう」と声をかけ
た。そのとき、P さんは心の内で「（妻・Q さんが）悪いんじゃーない、病気なんだから…
…」と自分に言い聞かせていた。叱りつけたい気持ちを抑え、何気ない様子を装い、手を
引いて妻・Q さんを浴室に導いた。妻・Q さんを床につかせてから P さんは汚れ物の始末
とソファーの掃除をした。掃除をしながら誰かに手伝ってもらうことも愚痴を聞いてもら
うこともできないことに悲哀を感じていた。掃除を終え、寝室に入るとまた異臭が漂って
いた。 
 
 「またやったか」掛け布団をまくり妻を起こした。シーツにできた大きなシミを見て、
私は思わず妻を叱りつけてしまった。 
 「さっきトイレに行ったとき、どうしてしなかったんだよ！」 
 妻は困ったような顔つきで押し黙っていた。 
 妻を浴室に連れて行き、汚れた衣類を脱がせた私は、それを妻の鼻先に突きつけ、 
 「ほら、臭いを嗅いでみろ！」 
と怒鳴った。 
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 責めてはいけない、しかってはいけないと常に自分に言い聞かせて妻の介護を続けて
いた私だったが、この時は、限界を超えてしまった。 
  
 いつもは妻・Q さんが寝返りをうつたびに目を覚ましていたが、その晩はそのようなこ
とはなかった。翌朝も腹立たしさを引きずっていた P さんは、いつものような明るい挨拶
ができなかった。しかし、さすがに気がとがめ、妻・Q さんにいつものように明るく声を
かけた。 
 
  それまで無表情だった妻の表情がゆるみ、ニコッと笑った。その時、妻の目に涙が溢
れ、一筋、頬を伝った。 
  昨夜の失敗は既に妻の記憶には残っていないのかもしれない。しかし、最も頼りにし
ている私から普段とは違う冷たい扱いを受けたという事実は、この時まで妻の意識の中
に生々しく残っていたのだろうと思う。 
 （略） 
  朝食の後、妻の態度は私に媚びているように思えた。精いっぱいの気遣いをしている
のだろうその様子は、いじらしくさえあった。 
 
 感情をコントロールできないでいる自分に恥ずかしさと情けなさを感じ、P さんは妻・
Q さんの手をとって「ゴメンネ！」と声をかけた。すると、また妻・Q さんの目から涙が
流れた。 
 
 日記から介護における精神的な余裕のなさと、それからくる罪悪感など精神的負担の大
きさがうかがえる。 
2001 年 3 月、当時通っていたデイサービスで妻・Q さんの誕生日を祝ってくれたとき、
妻・Q さんは機嫌が悪かったのか、お祝いの花束を受け取らなかったという。デイサービ
スを利用し始めて 2 年が経過していたが、当時も妻・Q さんはデイサービスを嫌がってい
たことがうかがえる。デイサービスでの妻・Q さんは「手が出る足が出る、大声が出る、
つばが飛ぶ」といった様子だったという。一方、P さんに対してはそのようなことはなか
ったという。特に妻・Q さんが P さんを信頼していた様子が次のようなエピソードから読
み取れる。 
 
＜デイサービスの職員から聞いた妻・Q さんの言葉についての語り＞ 
 気を良くしてるのは、後からこれ聞いたんだけどね、デイサービスの人が、「私にはパ
パがついてるから」ってのは、デイサービスに行くと口癖だったと、言ってるんでね。
いまだに、いい気持になってますけどね。――① 
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妻・Q さんはデイサービスだけでなく、訪問介護も拒否していたという。訪問介護の拒
否について、P さんは次のように語っている。 
 
＜訪問介護を嫌がっていたときの語り＞ 
 訪問介護についてはねぇ、これも絶対に拒否だったですね。結局、これは何回か来て
もらったけども、お断りせざるをえない。これはもう（家に）入れないですから、うち
に。………ともかく、自分の城を荒らされると、訪問介護の人が来て台所いじったり、
ということは非常に嫌だったんですね。鏡が洗面所とかいろんなところにありますね。
あるときねぇ、うちの家内が鏡を見て怒ってるわけ。「あなたまだそこにいるの？」「早
くお帰りなさい！」こう、言ってるわけですよ。で、その鏡に映った、自分の姿が映っ
てるのに向かって、怒ってるわけですよ。その目がね、もう本当に背筋が凍りつくよう
な眼差しであったのを今でも覚えてますけどね。――① 
 
このような出来事があった 2001 年、妻・Q さんは要介護度５に認定されている。この
ころから P さんはショートステイをはじめとした施設利用を考え始めている。それには P
さん自身の持病により、いつまで介護が続けられるかわからないという不安があった。し
かし、妻・Q さんが介護サービスを拒否していることがその後の大きな問題となった。 
妻・Q さんは 2001 年からショートステイの利用を始めた。このときちょうど P さんは
友人に誘われカナダに旅行することにし、旅行中の 12 日間は妻・Q さんをショートステ
イの形で施設に預けた。ところが、カナダから帰ってくると妻・Q さんの体調がおかしい
ことに気づいた。そのときの状況を P さんは次のように語っている。 
 
＜妻・Q さんが尿路感染によって発熱したときの語り＞ 
 帰ってきたら尿取りパッドがね、もうコーヒー垂らしたような色になってたので、こ
れはちょっと普通じゃないなと。婦人科の病気かなと思いましてね。で、娘に電話をし
て「悪いけどちょっと病院に連れて行ってくれないか」と頼んだわけです。ところが、
その晩から熱が出まして、どうも尿路感染だったらしいと。尿路感染っつっても 40 度
くらいの熱が出ましたから、これはもう腎盂炎かな。――② 
 
この尿路感染について P さんは「施設のせいにするわけでもない」と言うものの、それ
以降は排便後の清拭にとても気を遣うようになったという。また、この尿路感染による発
熱という出来事によって、P さんは医療職の認知症患者に対する扱い方に直面することに
なる。それは妻・Q さんが発熱し、救急車を呼んだときのことだった。 
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＜救急車を呼んだときの語り＞ 
 40 度の熱ですから、もう夜ですからね、救急車を呼んで。私言わなきゃよかったのか
もしれないですけども、そんなこと知らないから、「実は認知症なんだ」と言ったんです
ね。そしたら、救急隊員がね、「いや、認知症だとなかなか入院させてくれないですよ」
ということでね。――② 
 
認知症患者がなかなか入院させてもらえないのは、その周辺症状に原因があるという。
P さんの妻・Q さんの場合、なんとか入院できたものの病院の状況はひどいものだった。 
 
＜病室の状況についての語り＞ 
そのときもずいぶんいろんなとこに電話して問い合わせて、やっと入院はできたんで
すけども。助かったことは助かったんですけど、その病院の、悲惨、惨憺たる情景でし
たね、これはね。4 人部屋だったかな。だからおばあちゃんたちと、うちの家内だった
んですけども。時間になってご飯食べなけりゃどんどんどんどん下げちゃうというよう
な感じでね。まぁ、相当悲惨な状況。――② 
 
この尿路感染による発熱は翌年の 2002 年になっても治りきらず、37 度 5 分程度の熱が
続いたという。そのことが施設での妻・Q さんの情緒不安定の原因になっていたのではな
いかと P さんは言う。ショートステイは何ヵ所かの施設で利用したが 1 回行くと次回は断
られるという状況であった。このときの「行き場がない、なくなるかもしれない」という
不安は相当のものだったという。ショートステイの利用に関する当時の様子について P さ
んは次のように語っている。 
 
＜当時のショートステイの利用についての語り＞ 
 施設をともかく利用しないことにはこちらも身が持たないということと、いつ倒れる
かわからないと思いながらの介護ですからね。それで、施設を利用するしかない。ある
施設で断られたときにね、「以後利用を受けてもいいけれども、薬で(周辺症状を)治めて
もらわないと困る」と。これは 2 つくらいの施設で言われたんですよ。――② 
 
 施設側から薬で周辺症状を抑えるようにと言われたPさんは主治医に相談した。しかし、
主治医は「この程度(の周辺症状)だったら、介護の仕事の範疇だろう」ということで向精
神薬の処方は見送るように勧めたという。 
 しかし、2002 年 7 月、「行く場所がないんじゃ困る」と考えた P さんは主治医にお願い
して向精神薬を処方してもらった。向精神薬の服用によって認知症の症状は一気に進行し
たという。服用後の妻・Q さんの様子について P さんは次のように語っている。 
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＜向精神薬の服用後の妻・Q さんの様子についての語り＞ 
  主治医にお願いして向精神薬を処方してもらいました。これでねぇ、一気に本来の認
知症の症状は進行してしまいましたね。言葉が出なくなって。それから歩くのがだめ。
寝返りもだめ。よだれはもう垂れ流しですね。それから首の反り返り。――② 
 
その後、向精神薬の服用を中止すると妻・Q さんの症状はわずかながらに回復し、手を
引けば歩けるようになったり、首の反り返りがなくなったりしたという。しかし、向精神
薬の服用後、寝返りは打てなくなったままである。向精神薬の服用後、妻・Q さんは家で
はウトウトしているような状態であったが、ショートステイ中はまだ周辺症状が出たよう
で「手のかかる利用者」だったのではないかと P さんは語っている。 
2003 年の秋、ショートステイから帰ってきた妻・Q さんに P さんはブドウをむいて食
べさせてあげた。そのとき妻・Q さんが発した言葉が、意味が通じる最後の言葉だったと
いう。その出来事を P さんは日記に残している。 
 
＜妻・Q さんの最後の意思表示となった出来事についての日記＞ 
妻・Q さんは以前からブドウが好きだった。妻・Q さんは自分でブドウの皮をむき、種
を吐き出すということがもうできなくなっていたが、P さんは思い切りたべさせてあげた
いと思った。 
 
 彼女が元気な頃、甘夏をきれいに剥いて食後のテーブルに出してくれていたことを思
い出した。 
 介護で疲れた身には少々面倒なことだったが、「あの頃のお返しだ。（妻・Q さんが）
食べやすいようにしてやろう」と、私は巨峰にナイフを入れた。（略）そして、不思議な
気分を味わっていた。それは充実感といったら少々大げさかもしれないが、心の中にこ
み上げてくるほのぼのとした暖かな思いだった。 
 
デイサービスから妻・Q さんが帰ってくると、さっそくブドウを食べさせた。 
  
「おいしい？」 
と、声をかけると、 
「おいしい！！」 
「ありがとう！！」 
確かに「おいしい」と言った、「ありがとう」と言った。 
近頃は会話はもちろんのこと、意思の表示もままならなくなってしまった妻が……。 
「ありがとうと言ってくれて、ありがとう！」 
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と私は心の中でつぶやいた。 
葡萄をむいている時に感じた暖かな思いが、いっそう強く胸の中に湧き上がって、私
は目頭が熱くなるのを感じた。 
 
若年性認知症にかかり、つらい思いを抱えてきた妻・Q さんの心がひとときでも和み、
忌まわしい思いから解放されているようで、P さん自身も小さな幸せを感じたという出来
事がよく表れているように思う。 
妻・Q さんが認知症を患ってから 12 年経った 2006 年には、身体介護はまったく苦にな
らないほどの心境に達していたという。摘便も最初は抵抗があったが、そのときには「出
てよかったねぇ」と言えるくらいにまでなっていた。しかし、P さん自身の持病のことが
あり、もし自分が倒れたら妻・Q さんの行き場がなくなってしまうという不安は続いてい
た。そこで P さんは妻・Q さんを長期入所させることを決断する。P さんが 70 歳のとき
のことである。妻・Q さんは、それまでショートステイを利用していた施設にそのままの
流れで長期入所させることにした。その施設は、ショートステイを利用し始めたころ、ど
の施設でも断られてしまった P さんの妻・Q さんを受け入れてくれる「最後の砦」だとケ
アマネジャーが言った施設だ。 
長期入所の前日、P さんは妻・Q さんを海に連れて行った。しかし、好きだった海を見
ても「何の感情も女房の心には浮かばなかった」ようだったという。このとき P さんは 12
年間の介護生活を振り返り、「私にとっちゃあ、もう、1 番濃密な時期だった」というふう
に思った。実際、妻・Q さんを長期入所させてしばらくは燃え尽き症候群になって何もす
る気が起らなかったという。しかし、以前から家族の会のメンバーに家族の会の世話人に
なるように言われていたこともあり、妻・Q さんの長期入所をきっかけに家族の会の世話
人になった。 
長期入所してから 6，7 ヶ月ほど経ったとき、妻・Q さんは再び尿路感染を起こし、意
識不明の状態で入院することになった。目の前で手を叩いても瞬きをしないような状態だ
ったという。そこで医師に胃瘻
い ろ う
を勧められた。P さんは、胃瘻にするかどうかとても悩ん
だ末、一旦は拒否したものの、結局胃瘻することにした。(詳細は第 3 節で論じる。) 
この尿路感染をきっかけに妻・Q さんの表情から笑顔が消えたという。発熱が治まった
後、意識は少し回復した。痰の絡みは最もひどい状態ではなくなったものの、常に喉がゴ
ロゴロいう状態が今も続いている。このころから P さんは妻・Q さんの生きている意味に
ついて悩むようになったという。 
現在、P さんはヨーグルトを食べさせたり、手足のマッサージや口腔ケアをするために
妻・Q さんのもとに通う日々だ。このことが P さんの生きがいとなっている面もあるとは
いうが、それ以上に妻・Q さんの生きている意味についての悩みが大きな問題としてある
という。 
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そのような中で、2009 年 10 月、施設は厚生労働省の管轄であるモデル事業に参加する
ことにしたという。これをきっかけに経管栄養の利用者の栄養の滴下が以前の３回から２
回に変更になった。また、以前から滴下のときは職員が利用者を車椅子に移乗していたが、
滴下が２回になったことに伴い、移乗も２回になってしまったという。このことについて
P さんは 11 月に行われた施設のカンファレンスにおいて、ヨーグルトを食べさせるときは
車椅子に移乗してくれるよう要求した。 
 
第２節 認知症の方とその家族の関わり方についての一般的考察 
 
まず、認知症の方とその家族の関わり方についての議論を見てみよう。ここでは高齢者
福祉を中心として社会福祉を研究している岡本多喜子の指摘１のうち３つを取り上げたい。 
 
１．不安 
岡本によれば、家族が認知症になると、その本人だけでなくその他の家族成員も大きな
衝撃を受け、不安を抱えるようになるという。また、認知症が進行性であるためにその衝
撃や不安は増大するという。これまでの人格が崩れ、異常と思える行動を繰り返し、意思
の疎通ができなくなる不安は、高齢者本人と同様に家族にとっても大きなものとなる。さ
らに病状が悪化していく今後の生活を考えると、不安はますます大きなものとなる。 
また岡本は家族が抱える３つの不安を次のように分類している。第一に認知症の症状へ
の不安であり、どのように病状が進行するのか、認知症となった者がどのように人格的な
変化を起こすのかという不安である。第二には経済的な不安である。これは認知症の方が
生計中心者であった場合により深刻な事態になる。第三は介護不安である。介護不安はさ
らに３つに分けることができ、認知症が治らないことによる不安(いつまで介護が継続する
かわからないという不安)、認知症の症状が悪化していくことへの不安、介護をすることで
自らの生活がなくなることへの不安だという。（岡本 2000:234-5） 
P さんの事例の場合、初期には第一の不安(認知症の症状への不安)と第三の不安(介護不
安)が強く感じられたようだ。第一の不安は、次のような語りから読み取ることができる。 
 
＜若年性認知症の進行に対して感じたことの語り＞ 
 徐々に徐々に、人間が変わっていくという感じ。いわゆる異次元のね、われわれの住
んでる世界じゃない世界にね、どんどん病気のために引きずり込まれていくんだなと。
――② 
 
 便がたんすの中に隠してあったとき、よく弄便ってあるでしょ。(排泄物を)壁に塗っ
ちゃったりなんか。それが始まるのかなと思ったんだけども。――① 
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第三の不安、介護不安がPさんの場合ではより深刻なものとして語られている。しかし、
それは岡本の指摘した３つの不安に完全に一致した介護不安ではなく、１つめと２つめの
複合型、またそれ以上の要因が合わさった不安として語られている。下の語りは P さんが
身体介護の負担、精神的な負担、施設の利用困難性が深刻な悩みとなったこと、持病があ
ったことが介護への不安をさらに増幅させたことを表しているものである。 
 
＜介護不安（身体的負担、精神的負担、将来への不安）についての語り＞ 
 肉体的なねぇ、身体的介護ってのは大したことじゃないって言えば大したことじゃな
いんですよ。さっき摘便の話をしましたけれども。出れば「あぁ出てよかったね」とい
えるぐらいの状況に最終的にはなりましたけれども。精神的な悩みってのはなかなかそ
うそう簡単に解決するものじゃないと。それに加えて行き場がなくなってしまうという
ことでね。これはね、相当悩みました。まぁ相当悩んだって言ってもわからないでしょ
うけども。まぁともかく、この３つが重なりますとね、けっこう大変な状況になります。
ということと、施設をともかく利用しないことにはこちらも身がもたないということ。
いつ倒れるかわからないと思いながらの介護ですからね。――② 
 
 特に介護不安は後期になるほど強く感じられたようである。 
岡本が指摘していない点として、サービス・医療に関する決断責任の不安・悩みがある
ことが P さんの事例から指摘できる。 
 
＜胃瘻の決断に対する迷いについての語り＞ 
今でもあのとき胃瘻をしてよかったか、そうじゃないほうがよかったのかについては、
いまだに釈然としないっすね。――② 
 
 そういう状態(意識がなく経管で栄養を摂取する状態)で人間がはたして生きているべ
きなのか。生きてるっちゅうか生かされてるんですね、私の思いとすると。生かされて
るとしか思えない。ただ、私とすりゃあ今の状態だと生きていてもらいたいってのは無
論ですよ。………ただねぇ、そりゃあ、私のエゴなんじゃないかって気もするんですよ。
――① 
 
P さんの場合、岡本が指摘する第二の不安(経済的な不安)は特に語られていない。これ
は P さんの事例では認知症になったのが妻・Q さんであり、生計中心者ではなかったから
であろう２。 
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２．妻が認知症になり、夫が介護する際の２つのパターン 
岡本は配偶者のどちらが認知症となるかで、介護への姿勢がちがうということも指摘し
ている。ここでは妻が認知症になり、夫が介護することになった場合の岡本の見解をまと
めておこう。岡本は妻が認知症になり、夫が介護する場合は 2 通りのパターンに大別でき
るとする。第一は妻への虐待が行われるパターンである。これは伝統的な妻役割を期待す
る夫にとって、妻が妻としての役割を担わなくなったことに対する夫の怒りの表れとされ
る。第二は、夫が妻の介護と家事をすべて引き受けてしまうというパターンである。この
場合、妻は夫に世話される存在として、夫の生活の中に意味を見出されるという。（岡本 
2000:240） 
P さんの事例はどちらかといえば第二のパターンに分類することができるだろう。 
 
３．福祉・介護サービスの利用と家族の関わり 
岡本は外部の福祉・介護サービスの利用(特に病院への入院や福祉施設への入所)と家族
の関わりについて次のように述べている。「本来は入院・入所によっても家族としての関わ
りが途切れることはなく、身体的な介護からは解放されても精神的な役割は残るはずであ
る。」（岡本 2000:241-2）以下、この指摘に着目して介護サービスの利用(介護機能の外部
化)、家族が担う精神的介護について詳しく論じていきたい。 
 
第 3 節 介護機能の外部化と“巻き込まれ” 
 
１.介護機能の外部化とコーディネート機能 
パーソンズは、家族が「巨視的」次元においては機能を「喪失」してしまっていると指
摘している。（Parsons & Bales 1955=1970:34）しかし、この点は留意が必要である。P
さんのようにデイサービスなどを利用しながらも在宅介護を行っている場合は、その家族
が介護機能を担っていると言って差し支えないだろう。また、サービスの利用に関しての
判断は P さんが行っているが、そのような行為も介護の一環として捉えることができるは
ずだ。 
渡辺秀樹は子育ての外部化についての議論の中で次のように述べている。 
 
近代社会になって、家族は担っていた多くの機能を、経済システムや教育システムな
どの専門分化した社会の機能的下位システムに委譲し、その機能を縮小させ、基本的に
は子どもの養育・労働力の再生産・高齢者の扶養を専門に担う機関として位置づけられ
てきた。……育児機能を担うに足る資源を家族が保持することが不可能になっており、
したがって家族外部の育児資源をコーディネートする役割が家族に期待されていると考
える（渡辺 1994:85） 
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これと同じようなことが介護でも言えるのではないだろうか。つまり、家族だけでは介
護しきれない状況になり、家族は身体的介護を外部化し、介護資源をコーディネートする
役割を担っているということである。 
コーディネート機能の遂行を P さんの事例の中で見つけると次のようなものがあった。
まず、どの介護・医療サービスを利用するかという決断である。具体的には訪問介護・デ
イサービス・ショートステイの利用や長期入所の決断、向精神薬の処方や胃瘻の決断であ
る。その他、P さんの事例ではないが、胃瘻を拒否し在宅介護を選択した際に必要なスタ
ッフ(訪問看護士・医師)をそろえることもコーディネートの一環である。 
また、利用していく中でサービスの内容について介護・医療職に対して要求することも
コーディネート機能の遂行とみてよいだろう。P さんの場合、車椅子の移乗を 3 回にする
こと、妻・Q さんを個室ではなく多床室に入れることなどを要求したことが挙げられる。
また、P さんの事例ではないが、妻が認知症であることを地域の人に隠すためにデイサー
ビスの迎えの車を家のそばにつけさせないようにする夫もいるらしく、これも一種のコー
ディネートとして見ることができるだろう。 
このように、家族は介護機能としてのコーディネート機能を担っているといえる。コー
ディネート機能の遂行の中で、家族が医療・介護職の論理に戸惑ったり、違和感をもった
りすることが P さんの事例からわかった。本稿では家族と医療・介護職の論理のずれから
生じる問題を介護・医療職の論理への“巻き込まれ”として分析した。ここでいう“巻き
込まれ”とは、この場合、家族には家族の論理がありながら介護・医療職の論理に従わざ
るを得ないという意味が含まれている。 
“巻き込まれ”は十分な合意形成がなされないまま、限られた選択肢の中で決断をして
いかなければいけない状況で起こる。選択肢は、関係の非対称性の中で提示されており、
より権力のあるものの意見によって限定される。この場合、選択は自発的なものというよ
りも強制的なものとして認識されるであろう。しかし、選択を迫られている側は、その場
では非対称的な関係性や限定的な選択肢に違和感をもちながらも、目の前の選択にとらわ
れ、それ以外の問題に目を向けられない状況にある。そのため、あとから考えると「巻き
込まれた」という思いをもつことになるのである。この“巻き込まれ”という言葉は、ま
さに“巻き込まれ”た側からの表現であるが、巻き込んだ側が故意に巻き込んでいるとい
うことは意味しない。以上のことを“巻き込まれ”とする。 
ここでは特に胃瘻３について取り上げ、この“巻き込まれ”という現象についてみてい
きたい。この胃瘻についての語りをみると次のようなことがわかる。P さんは胃瘻につい
てとても悩んだ一方、医師にはどこか「流れ作業」のような意識がある。そのような中で、
P さんは介護・医療職の論理に巻き込まれ、一旦は胃瘻を拒否したものの結局受け入れざ
るを得なかったという。胃瘻のほかにも“巻き込まれ”があったようだ。以下、詳細をみ
ていこう。 
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２．胃瘻から見る“巻き込まれ” 
(１)胃瘻――医師からの勧め 
2006 年、二度目の尿路感染による発熱で妻・Q さんが入院した。妻・Q さんは意識不
明の状態であった。そのため食事が取れず、鼻腔栄養４を行っていた。しかし、妻・Q さ
んは鼻腔栄養が原因で逆流を起こしてしまっていた。そのときの状況を P さんは次のよう
に語る。 
 
＜逆流の様子についての語り＞ 
  ともかく、1 時間に 2 回は吸う。要は 30 分に 1 回くらいこう、吸引するわけでしょ。
そうすると、意識のないはずの女房がねぇ、バネ仕掛けの人形みたいにこう、はね跳ぶ
わけね。これを、見てたわけですよ。私はずっと付いてましたから。――① 
 
 そのような状況の中、医師から胃瘻を勧められる。そのときの医師とのやり取りについ
て P さんは次のように語っている。 
 
＜胃瘻の様子についての語り＞ 
  主治医は「鼻から入れるなら、胃瘻のほうがいいでしょう」と。………胃瘻にして「意
識は、状態はどうですか？」と聞いたら「それはわからない」と。「このままかもしれな
い」と。だから、「痰だか逆流だかいわゆる吸引をする可能性はどうですか？」と。これ
も「現状のままかもしれない」ということだったわけです。でも「良くなるかもしれな
い」という含みは当然あるんだけれども。――① 
 
   (胃瘻について)大した説明はないですよ。ただ、一応はこちらも、そのうちになる
かもしれないという気があったから、一応は、知っていたはずですけどね。ただ、逆流
するとか何とかっちゅうことまでは考えてなかったですね。そういう身体の状況がどう
いうものになるかっていうのは、考えてなかったっすね。医者も、そういう状況になる
かわからなかったんですね。………(胃瘻にした後の状態がどうなるかについて)聞いた
ら、意識のレベルもこのままかもしれないし、逆流も、だめかもしれない。まぁ、結果、
速度を遅くすれば、逆流は防げるような気がするんだけど。素人考えだとね。――② 
 
P さんは胃瘻の問題について当時のことを思い出しながら次のように感じると語ってく
れた。 
 
＜胃瘻が「流れ作業」のように行われていると感じたときの語り＞ 
  今の医学は流れ作業で、食えなくなりゃあ胃瘻してなんていうことが流れとして多い
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ですけども。――① 
  
  胃瘻にしてもね、流れ作業みたいに、胃瘻にしちゃう感じがするんですよ。私からす
ると。――② 
 
医師は「流れ作業」のごとく胃瘻を勧めてくる。P さんは次のように思ったという。 
 
＜胃瘻の勧めに対する P さんの心情についての語り＞ 
 食えなくなりゃあ胃瘻かあ、と。ねっ。それじゃ、まるっきり流れ作業だなあ、と。
そんなベルトに乗せられたくないな、とは思いましたね。――① 
 
(２)胃瘻――P さんの悩み、家族としての思い 
 胃瘻にするかしないかの決断をするために残された時間はとても少なかったという。当
時、再び施設に戻るためには、入院してから 3 ヶ月以上経過していないこと、経管栄養に
することが求められていた５。  
 胃瘻にするかしないか、P さんはとても悩んだ。P さんは一度は胃瘻を拒否することに
した。それには次のような思いと娘さんとのやり取りがあったからだ。 
 
＜胃瘻に対する P さんの考えについての語り＞ 
話を聞くとまあ、胃瘻の方がいいかなあと思ったんだけど。………これはねえ、ちょ
っと、待てよ、と思ったわけ。このままね、たとえば胃瘻にして、施設に戻ったとしま
すよね。でも、一生意識がなくて、吸引されてはね跳びながら一生、何年生きるかわか
らないけども、栄養はたっぷり入っちゃうわけですからねえ。ということで、生きてる
意味があるかなと、私は思ったわけ。――① 
 
  だいたい人間ってのは、生き物のひとつなんだから、食べられなくなりゃ、死んでい
くのが当たり前だと、ずーっと思ってたわけ。――② 
 
＜胃瘻に対する妻・Q さんの考えについての語り＞ 
  うちの女房は、いわゆる「管につながれながら生きていたくはない」とは言ってたん
だけど。そんなものは私がいくら言ったって。だから女房が、元気であれば、たとえば
（体の自由はきかなくても意識がはっきりしているような）病気で、胃瘻に、なんてい
ったら、たぶん女房は拒否したでしょうね。これ、100％拒否したと思いますよ。ただ、
言葉もあれだし、もう意思表示できませんからね。――① 
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＜胃瘻に対する娘さんの考えについての語り＞ 
娘は延命治療大反対ですよ。意識があればあのママがそんなことしない、いいって言
うはずはないと。――② 
   
娘は、胃瘻にしないようにしようよと。もう、穏やかに逝かせてやろうよと。で、う
ちは娘一人ですからね。だからあとはもう、別に文句は言わせないということもありま
すから。女房のきょうだいとかなんとかにはね。娘はまあ、けっこうね、いろんなこと
で手助けをしてもらったりといういきさつがあるから。娘は、穏やかに逝かせてやろう
よということで、一応その時点では拒否していた。拒否するって大変ですよ、これは。
死ぬんですからね。――① 
   
 一旦は胃瘻を拒否したものの、結局は胃瘻を受け入れることにする。当時、妻・Q さん
が 65 歳であったことがその理由として語られている。また、胃瘻を拒否すれば在宅介護
に戻らざるをえないが、在宅介護はもう続けられないという思いがあった。在宅介護を続
けることができないと考えたのは、P さんが全身性エリテマトーデスを患っているという
ことからくる不安、12 年間の在宅介護から長期入所に切り替えた後の燃え尽き症候群の状
態、在宅介護を続けたとしても胃瘻を拒否した者に理解のある医療職と巡り会えないので
はないかという不安があったという。 
 
＜胃瘻をすることによる回復の可能性についての語り＞ 
  ことによると、胃瘻なりなんなりすれば、意識も戻るかもしれないということが、こ
ちらもあるわけでしょ。――① 
 
＜妻・Q さんの年齢を考慮して悩んでいたときの語り＞ 
  拒否したんですけども、世の中はそうはいかないと。………こっち(妻・Q さん)だっ
てそのとき、65 歳ですからね。まだ若いということもあるんですよ。で、これ、取っち
ゃうということは、餓死させるということですよ。悪い言葉で言うとね。それ、ここま
でなかなか踏み切れずに、ただ断るときには、1 週間くらい寝られなかったかな。さす
がのアバウトな私も。………それで、結局、不本意だったですね。すごーく釈然としな
かったけれども、胃瘻して、施設に戻って。――① 
 
  うちのが 65 のときに胃瘻したけれども十分は生きてないですよ。今の平均年齢から
言えばね。――② 
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＜持病による将来への不安が伺える語り＞ 
私は病気持ちだから。たぶん 7 ヶ月くらい経ったころですよ、長期入所させて。で、
長く看てて、それで長期入所させて、それで、これで少し落ち着いたかな、っていうと
語弊があるかもしれないけど、まぁ一区切りついたなと、思った途端にそういうことに
なって、またうちに引き取ってくるということになるとね。――② 
 
＜燃え尽き症候群の状態についての語り＞ 
そこでまた行き場がなくなるわけですよね。で、もう在宅でまた看るしかないという
ことになるとね。こちらの体力の問題もあるし、12 年間看て、もう糸が切れてるわけで
すから、なかなかそうそう簡単にはいかないと。現実はね。ということで、結局胃瘻に
しました。――② 
 
＜医療スタッフのコーディネートについての語り＞ 
  もっと時間があれば、もうちょっと、尊厳死とまでは言わないけども、こちらの考え
にやや近いお医者さんを見つける余裕もあったかもしれないですよ。ただ、その暇もな
いからね。――① 
 
訪問介護士さんはいますよね。訪問のお医者さんもそりゃ見つけりゃいますよ。ただ、
胃瘻は嫌だと言い張った人の意見に同調して、それじゃあそういうことはしないで、自
然に水分を補給しながら、逝ってもらうようにしましょうというお医者さんがはたして
いるかどうか。少なくとも○○県（※筆者注―P さんの住む県）に。他の県にはいるん
ですよ、そういう人が。いるんですけども、ともかく身近じゃないと往診も何もできな
いわけだから。そういった考えのお医者さんがいるかどうか。――② 
 
少なくともスタッフを、お医者さんを第一としてスタッフをそろえるわけでしょ。で、
3 ヶ月という期限があるわけでしょ、施設に戻れる。――② 
 
 結局、胃瘻にして妻・Q さんは施設に戻ることになる。しかし、胃瘻にしてから 3 年経
った今でも胃瘻にしてよかったか、そうでないかについてPさんは悩み続けているという。 
 
＜妻・Q さんの胃瘻増設に対する迷いについての語り＞ 
  今でもあのとき胃瘻をしてよかったか、そうじゃないほうがよかったのかについては、
いまだに釈然としないっすね。――① 
 
  意識もねぇ、まったく無意識だなぁという感じはしなくなった。だから、ある意味で
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は、胃瘻をその時点で拒否したということ自体がね、ちょっと、考えとしては短絡的だ
ったかな、という気もしました。――① 
 
  胃瘻にしなかったら、相当後悔したと思いますよ。そうすりゃあ女房、今ごろ死んで
るわけですよ。………今、胃瘻にして、かろうじて生きていると。肉体は少なくとも生
きている。ある意味では正解だったのかなあと言う気はするんだけども。ただ、家族と
すると、生きていてもらいたいっていうのは、当然のことなんですけども。本人とする
と、こういう状況で生きているとすることがどうなのかな、と。ただ、生きていてもら
いたいと家族が思うのは、こちらのエゴであって、本人の立場には立っていない、とい
うことも言えるんじゃないかなという気がするんだけど、よくわかんないっすねえ、こ
りゃあ。――① 
 
これだって今から何年生きるかわからないでしょ。………ずーっとゴロゴロゴロゴロ
しながら生きてるっちゅうのはねえ。相当つらいだろうと思いますよ、そりゃ。期間が
長くなるだけにね。――② 
 
 家族の会でたくさんの認知症の方とその家族を見てきた経験から、P さんはこのように
胃瘻で悩む家族は珍しくないこと、特に若年性認知症の方は胃瘻になる割合が多いようだ
ということを教えてくれた。 
  
＜認知症終末期における胃瘻増設についての語り＞ 
今もう核家族多いでしょ。ねっ。配偶者看てるケース多いわけですよ。そういう状態
でうちに帰って、絶対に(胃瘻を)やらないからうちに連れて帰ると。よしんば往診もち
ゃんとしてくれたとしても、ことによったらその介護者が先に逝くということは十分考
えられるわけでしょ。そうしたら残された人はどうなるかということに。――② 
   
胃瘻も鼻口腔栄養もしないということはもう自宅に連れて帰るしかないと。今のこう
いった、少なくとも認知症のね、終末期の姿ではないのかなぁと思います。――② 
 
(３)胃瘻――医療職・介護職としての思い 
 P さんは医師から胃瘻造設を「流れ作業」のように勧められたと表現していた。なぜ医
師は胃瘻造設についてそのような態度をとったのだろうか。 
 終末期医療について研究している会田薫子は、経管栄養法導入の意思決定にかかわった
経験を有する医師にインタビュー調査を行い、経管栄養法を施行しないという選択肢を家
族に提示しない理由として次の４つにまとめている。①医療者と患者家族の心理的安寧を
 44
保つこと：餓死を連想させることでもたらされる心理的負担を考慮しているため。具体的
には、救命と延命が職務として教えられ、そのような仕事をしてきた医師にとっては何ら
の医療行為もせずに死なせることには大きな心理的負担が伴うため。また「死なせる決断」
は家族にとっても重い心理的負担になると医師が考えているため。②法制度関連問題：現
行法は治療の差し控えや中止を扱うことを前提として整備されておらず、この状況におい
て、経管栄養法の差し控えは罪に問われる恐れがあるので施行せざるをえないと考えてい
るため。③患者家族の感情・意向の忖度と尊重：人工的な栄養・水分補給は必須であると
いう医師の考えの背景に、それを患者家族が望んでいると医師が確信しているため。④終
末期の定義の不明確さ。（会田 2007:82-4） 
 P さんは②法制度関連問題のような医療の論理を納得せざるをえないものとして受け入
れたようだ。また P さんのリアリティーとしては、医療・介護職がサービスを提供する上
での効率性・合理性の問題も感じていたようである。P さんが巻き込まれたと感じている
介護・医療職の論理は次のように語られている。 
 
＜胃瘻をしないことに対する医師の責任についての語り＞ 
  やや同意をしてくれた人っていうのは、私の友だちに、医者に何人か。電話ですけど
ね。それは生かせておかなきゃだめだよと。………そのとき言われましたけどね。やっ
ぱり本人の意思がね、確認できないから。だからすぐどうこうっていう。「まったく何も
手をつけないってことは申し訳ないけども、できない」と。ただね、「胃瘻にしない、し
たくないという P さんの気持ちは十分にわかります」と。ただねぇ、栄養も何も与えな
いということは、医者とするとねぇ、なかなか。「申し訳ないけど、できない」と。たと
えば中心静脈栄養で、栄養を入れて生かせておくとか、何らかのことはせざるをえない
んだと言われましたね。――① 
 
  (経管栄養等の処置をまったくしない場合、責任を)そりゃ問われるでしょう。そのお
医者さんは。医者の業務を放棄してることになるんだから。医者が預かってる限りは、
何かの処置をしないとだめなんだと。気持ちはわかりますけどもということですよ。―
―① 
 
＜医療・介護職がサービスを提供する上での効率性・合理性についての語り＞ 
  胃瘻しないってことは、大げさなことを言えば、餓死させるということですからね。
水分だけは補給しますけどね。断ってみたらさてどうするかというと、病院にはいられ
ないですね。もう、胃瘻も何もしないんだったら。熱も下がったんだから。――② 
 
  胃瘻にしないと、まぁ死ぬのを待ってるような形ですからね。施設でも受けないとい
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うことでね。――② 
 
  食事の介助に時間かけられませんから、時間かかる人は胃瘻にせざるをえませんと、
そういう状況があります。………施設とすると、少なくとも 1 時間もかけて一人に食事
させられない。………なかなかねぇ。そうじゃなくても人手が足らないとかなんとか言
ってるからねぇ。――① 
 
 このような医療職・介護職の論理に P さんは巻き込まれ、胃瘻を受け入れたという。会
田は現在、患者が口から食べることに困難を見せると、とりあえず胃瘻の造設を勧める医
師が増えていると指摘している。それは胃瘻が鼻から胃の中にチューブを通す鼻腔栄養と
比べて患者の日常的な苦痛が小さいとされているからだ。また経皮内視鏡的胃瘻造設術６
という技術面の発展と、それが比較的簡単な手術であること、安価な手術であることも大
きく影響しているという。（会田 2007:72-3） 
 すべての医師が上で挙げたような論理をもっているわけではない。経管栄養法を施行し
ないという選択肢を提示する医師もいるという７。そのような意味では医療・介護職の論
理は一般化できるものではなく、多元性のあるものである。また、先でも指摘したように
“巻き込まれ”の状況では、選択をする者は目の前の選択にとらわれていることが多い。
そのため、語りとして現れる家族が感じた医療・介護職の論理は、あとから“巻き込まれ”
の状況を思い返して解釈したものであり、医師が従った論理とは異なる可能性もあると考
えたほうがよいだろう。ここでいう医療・介護職の論理はあくまで当時の出来事を解釈す
る中で選択者が感じた論理として現れていることに注意すべきである。 
 
３．“巻き込まれ”とみられる胃瘻以外の事例 
 医療・介護職の論理に巻き込まれるということは、他の局面でも見られるものである。
たとえば、周辺症状の激しい患者は施設利用を拒否され、それを受け入れざるをえないと
いう状況も“巻き込まれ”のひとつとしてみることができるだろう。 
 
＜施設側からの利用拒否についての語り＞ 
  ショートステイってのがあるんですね。それを利用しようかなと。体験をさせようか
なというふうに思ったんですけども。これは４ヶ所くらい、施設行ったんですけどね。
１回使うと、みんな、次回はお断りということで。これ、問題はね、今になるとよくわ
かってるんですよ。もう妻は施設行くのが嫌なんだから。――② 
 
  今でもいますよ。電話相談なんかでも、施設どこに行っても受けてくれないと。うち
のように若くなくてもね。――② 
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  若年性の認知症の人ってのはね、まぁいわゆる周辺症状っていうかな、徘徊するとか、
暴力を振るうとか、ちょっと顕著に出る傾向があるんですね。若年性じゃなくてもあり
ますけれども。………特に若年性の認知症の場合、特にこういう傾向があると。そうい
う人はねぇ、施設に入ろうっつっても入れてくれないんですね。――② 
 
  前側頭葉型の認知症というのがあるんですけれども。これは前側頭葉ってのは人間が
人間であるべきあれで、感情を抑制したりするところのようなんですけども。ここが萎
縮してしまうと抑制が効かなくなるから、気に入らないことはもう、気にいらなければ
すぐ手が出てしまうというような傾向がどうしても出てきやすい………前側頭葉型、よ
くピック病って言いますね。これも、ピック病も前側頭葉型の認知症なんですけれども。
こういう人たちが行く場所がないですね。1 番、この人たちが施設を利用することを必
要としてるという方が断られてしまうと。結局家族が看なければいけないということに
なりますとね。………介護保険制度でどうのこうのって言っても、今の日本の社会の、
せっかくある資源を使えないということになるわけですから。――② 
 
  前側頭葉型の認知症の人ってのは、うちどころの話じゃないですからね。もう奥さん
のことは殴る、机はひっくり返す、施設に行きゃ 2 階から飛び降りちゃうなんて人がい
るんですから。施設としてもねぇ、あんまり暴れたりなんかしたりするのを受け入れた
くないってのはこりゃわかるんだけどもね。だけど、本当はそういう人を受け入れても
らわないと、介護施設の意味はないんだろうと思うんだけども。理屈の上ではね。ただ、
現実はなかなかねぇ。それを施設に押し付けるのも無理な部分があるのかなという気が
して。――① 
  
 また、周辺症状の激しい患者が施設を利用するために向精神薬の服用を勧められること
があるという。これこそ介護職の論理への“巻き込まれ”としてみることができるだろう。 
 
 ＜向精神薬の服用についての語り＞ 
  ある施設で断られたときにね、以後、利用受けてもいいけれども、薬で治めてもらわ
ないと困るというようなことは 2 つくらいの施設で言われたんですよ。ところがねぇ、
主治医は、この程度だったら、介護の仕事の範疇だろうということで、しばらくあれし
てたんですけども。いずれにしても行く場所がないんじゃ困るということでね。2002
年の 7 月か。主治医にお願いして、向精神薬を処方してもらいました。――① 
 
  施設介護はしょうがないと。いずれね。だから、これはもう少しずつ慣れていっても
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らうしかしょうがないんだということで、医者はあまり本意じゃなかったんだけども、
ともかく抑えないことには行き場がなくなってしまうと。今でも、うちだけじゃないっ
すよ。若年の場合は、こういうこと(施設からの受け入れ拒否と向精神薬の服用)はほと
んどの人が経験してる。――① 
 
 特にこの向精神薬の服用に関する“巻き込まれ”は重大な問題である。なぜなら介護体
験ヒストリーで述べたように、向精神薬の服用をすると副作用として、意識のレベルが下
がる、言葉を失う、歩行が困難になる、寝返りが打てなくなる、反り返りを起こす、など
の症状が出て生活の質が格段に落ちる可能性があるからである。 
 また生活の質を落とす可能性がある“巻き込まれ”の例として、P さんが現在直面して
いる食事介護と車椅子の移乗の問題を挙げることもできるだろう。 
 
 ＜食事介護についての語り＞ 
  嚥下機能が衰えたということじゃないんだけども。現在だって、ヨーグルト食べられ
てるんだから。今でもね、朝昼晩私が行って、ミキサー食でもなんでも時間をかけさせ
て食べさせりゃー、たぶん可能かな。現実そういうわけにもいかないでしょ。本来だと
ね、それは施設がやってくれて然るべきだとは思ってますよ、そりゃ。ただ施設の職員
が不足してるとか、そういった現状を見ると、そこまで要求はできない。――① 
 
 ＜車椅子の移乗についての語り＞ 
  栄養の滴下が 3 回から 2 回になったんですよ。………それはいいんですけども、3 回
を 2 回にするという理由がね、私にはよくわからないけども。まぁこれは施設の人の関
係もあるのかなーと思って。栄養的にはそりゃ十分計算して滴下するんだからいいと思
いますけども、「生理的にどうなんですか」ということを聞きましたらねぇ、それが当た
りまして。うちのは逆流が(増えた)。量が増えるわけですからね、1 回の滴下量がね。逆
流がすごくなりましてね。――② 
 
  うちの家内の入ってる施設は、ありがたいことに、栄養を滴下するときには車椅子に
移してくれると。ただ移さない施設の方がどうも多いような感じですね。それで当然(滴
下が)2 回ですから、2 回しか車椅子に移さないと。………ちょうど昨日、カンファレン
スがあったんでね、私、行きまして。どうして(滴下が)2 回になると、車椅子の移乗も 2
回になるのかと。3 回やってくれればいいじゃないかと。というのは、うちのは、おや
つを食べさせる。おやつっていうかヨーグルトを少し食べられるようになったんで食べ
させてたんです。これができなくなるのは、ちょっと。………で、ベッドの上でやって
くれって言われたんですけども。………車椅子に移しておやつを食べさせるという了解
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は昨日取って来ましたけども。――② 
 
 車椅子の移乗に関しては了解を得ることができ、“巻き込まれ”を阻止することができた
ようだ。しかし、施設に対して強く要求できずに巻き込まれている部分もあると P さんは
言う８。その“巻き込まれ”の状況は次のようなものである。 
 
 ＜施設に対して強く要求できないことについての語り＞ 
少し意識が戻ってきたときに試しに立たせてみたんですよ。ベッドから車椅子に移す
ときに。そしたら、無論支えてないとだめなんだけども、しばらく立っていられたの。
1 分くらいは。で、足そのうちブルブルブルブルしてくるんだけども、立っていられた
んですよ。ところが、ノロ(ウイルス)が流行って、20 日間くらい面会禁止になって。で、
行ったらもう(立てなくなっていた)。だから人手が足りないって言えばそれまでだけど
も。それをねぇ。人手が足りない、財源がないっていうのが、錦の御旗にされると、こ
ちらはちょっとね。――② 
 
  本当は(滴下や車椅子の移乗について)他の人のことにも言いたかったんだけども、そ
れが、利用者の弱いところで。あんまり言うとまずいのかなというところで。………こ
こで、ちょっとなんかしてやろうかなと思っても、シーツかなんかを交換してやろうか
なと思っても、「あのうるせー親父の女房だから」ということでやめるっていうのが、こ
れもまた人情でしょ。――② 
 
  本人は何も言えないわけですから、家族はそのへんのことはね、いわないといけない
だろうと思うんですね。ただ、ご承知の通り、特別養護老人ホームに入るためには、2
年も 3 年もかかる、何百人も待ちがいるという現状ですからね。どう考えても、利用者
の立場の方が相当弱いですよ。――② 
 
４．“巻き込まれ”からみる機能分化 
 このような状況が介護職や医療職の論理への“巻き込まれ”である。“巻き込まれ”には、
家族にとってそれが本意でないことがあるという意味が含まれている。しかし、身体的介
護またそれに伴う技術に関して、外部化している以上、家族が介護・医療職の論理に逆ら
うことは難しい。 
ただし、論理のずれについて悩んだり不安をもったりするということは、外部化した機
能に関しても家族が関わろうとしている証だと考えることができる。その点において、機
能の外部化は機能の「喪失」ではないと強調したい。私は機能の外部化をあくまで介護に
ついて関与する程度が低くなることだと考える。その結果として、家族がもつ論理が介護・
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医療職の論理を超えることができない、“巻き込まれ”が起こってしまうという事態が起こ
るのではないだろうか。 
 
第４節 精神的介護と２つの個人観 
 
前節では家族機能に関してコーディネート機能という介護機能が残っていること、外部
化は機能の喪失ではないことを指摘した。その中で家族が直面する介護・医療職の論理と
家族の論理のずれ、介護・医療職の論理への“巻き込まれ”について論じた。本節では、
家族の論理を明らかにし、それがどのように家族介護に表れているかをみていきたい。 
 
１．家族の思い 
 看護・医療職と家族との明らかな違いは、家族と本人の関係性が認知症になる前から始
まっているという点である。このことが介護職や医療職とは異なる家族特有の論理を生み
出す要因になっていると考えられる。家族は本人が認知症になったあとも以前の姿をもと
に関わり方を考えている部分があるということが P さんの事例からわかった。 
 たとえば、次のような語りがそれにあたるだろう。 
 
＜若年性認知症になる以前の妻・Q さんについての語り＞ 
  明るくて陽気だった女房のね、様子がすごく暗くなってきてしまった。――② 
 
今にして思うとね、これを言いだすまでの、私の妻の悩みは相当なもんで。もともと
楽天家ですからね。「なるようになるよ」というタイプの女性ですから。――② 
 
涙流したりなんかするわけですよ。明るかったはずの女性がね。だから少なくとも治
らないのであれば、心だけは穏やかに過ごさせてやりたいな、ということを決心しまし
た。――② 
 
海が好きだったんですけど、好きな海を見ても、こんな表情ということでね、やはり
悩みは相当深刻だったのかなぁというふうに思っております。――② 
 
 また、P さんの場合、妻・Q さんの昔の姿のほかに、P さんと妻・Q さんの関わり方も
その後の介護に対する態度に影響を与えている。 
 
それまでぐうたらな生活を長くしてたんで、ここはしっかりやらないと、一生後悔の
人生で終わっちゃうなとは思いましたけどね。――② 
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 以上のように、認知症にかかる前の妻・Q さんの姿、その関わり方がもとになって P さ
んの妻・Q さんへの関わり方が決まっている。また、そのような記憶があるからこその悩
みがあるということも指摘しておきたい。P さんの場合、それは「哀れ」だという思いが
あるという語りとして表れている。 
 
 ＜妻・Q さんの現状を見て「哀れ」だと感じたときの語り＞ 
  哀れだな、という感情ですよ、まずね。で、当然昔のこともちょっと思い返すと余計
その哀れだなという感情が強くなる、増してくるということは間違いなくあると思うん
ですよ。医療費がかかるとかなんとかっちゅうのはもう、ほとんど、私の場合は考えな
かった。――② 
 
  やっぱりこう見て、こんな状況になって哀れだなという気持ちはすごく強いですね。
――② 
 
以上で述べたような、認知症になる以前の関わり方が認知症になったあとの関わり方に
影響するという点は岡本も指摘しているものである。（岡本 2000:234）次に、介護の中で
培った思いが介護に対する態度に大きく影響を与えているということをみていきたい。 
P さんは妻・Q さんに対して「心穏やかに過ごさせてやりたい」と決意したという。こ
の「心穏やかに過ごさせてやりたい」という思いが、意思疎通ができなくなっても妻・Q
さんには「心」が残っていると考えることにつながっているようだ。以下、P さんが妻・
Q さんに「心」が残っていると語った部分を取り上げたい。 
 
 ＜妻・Q さんに心・感情が残っているという思いの語り＞ 
  本人がもし感情が残っていれば、残っていると私が信じたいから、残っているとすれ
ば、やっぱり車椅子に移して景色が変わればずいぶん違うと思うんですよ。………表情
には出ないし無論言葉にも出ないけども、やっぱり目に入る情景が違えばね、やはりあ
る程度の刺激にはなってるんじゃないかと思うんで――② 
 
  足をさすってやるのだって、別段それをしたから、これから歩けるようになるわけじ
ゃないけども、少なくとも気持ち悪くはないだろうと思う。――② 
 
  今は生きてるって思ってますよ、感情はね、そこに。――② 
 
 このように、P さんは妻・Q さんに「心」が残っていると考えている。そのことが、P
さんが介護の中で妻・Q さんの笑顔や視線に大きな意味を見いだす根拠となっているよう
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だ。P さんは自身の介護の中で妻・Q さんの笑顔や視線に大きな意味を見いだしてきたこ
とを次のように語っている。 
 
 ＜妻・Q さんの笑顔・視線に意味を見出しているときの語り＞ 
  (こちらが)笑ってやれば、一時的にしても(妻・Q さんの)気分はいいし。まして向こう
が笑い返したなんていうときには、向こうは少なくともその瞬間は不幸じゃないと思え
るでしょ。――② 
 
  胃瘻にしてしばらくは、意識は、やはりレベルはガタンと落ちちゃって、わかってる
のかわかってないのかあれだけども、たまに話しかけて、するとニコッと笑ったな、と
いう感じのことがあったんですよ。でも今はもうそういうことはない。で、普段の表情
が、ともかく(喉が)ゴロゴロゴロゴロしてるわけだから、こういう顔ですよ。で、これ
でね、生かされてるんだな、と思うしかしょうがないですよ。正直を言うと。――② 
 
  笑い顔はしない、笑顔はない。ただ、目線がね。ヨーグルト食べさせて、当然食べさ
せながら黙って食べさせているわけでないでしょ。「おいしいか？」とかなんとか聞きな
がらいうと、たまにこちらに視線を向ける。意識的かどうかはわかりませんよ、これは。
向けてくれることがあるんですよ。これは偶然だと思ったんじゃ身も蓋もないから。わ
かって向けてくれるんだな、と私は思ってるし、そう思った方が幸せだと思うから、そ
ういうふうに思いこんでますけどね。――② 
 
  まだ心は、言ったように目線がちょっとこっちに向いたから、たぶんわかって見てる
んだなぁと、そういうふうに思いながら女房のとこ行くわけでしょ。よく言いますよね。
これはどこまで本当なのか嘘なのか(わからないけど)。記憶はなくなっても心は生きて
るって認知症の家族の会の標語みたいなのがあるけれども。たしかに、相当終末期まで
心は生きているんだな、と。ただうちのが心が生きているのかどうかっていうのは、正
直言ってねぇ、よくわかんないですよ。ただ、生きていると、思いたいから思ってます
けどね。――② 
 
  意識のレベルはねぇ、ごくごく低いけれども、私はまだ、さっき言ったように、目線
がこちらを向けば女房の意思で、こっちを見てるんだなというふうに思いたいですね、
せめて。――② 
 
 以上のように、P さんは妻・Q さんが認知症になる前からの関係性の持続として関わり、
また精神的な部分の介護が重要な意味をもっていると考えている。一方、介護・医療職は
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認知症になってから関係性をつくる。このことは、認知症の方に対して医療・介護職が労
働上の態度で接することと密接に関係しているだろう９。医療・介護職が精神的介護を度
外視しているとは言い切れない一方で、P さんのように笑顔や視線に大きな意味を見いだ
しているとは限らない 10のは、当事者への態度が労働上のものであることが大きいのでは
ないだろうか。 
次に、家族のもつ精神的な部分の介護機能について論じていこう。前述したように岡本
は介護サービスの利用によって身体的な介護からは解放されても精神的な役割は残るはず
だと指摘している。またパーソンズは、家族は「巨視的」次元においてはもはやほぼ完全
に機能を欠いてしまったと指摘した上で、子どもの社会化と成人の成員のパーソナリティ
の安定化を家族の「基本的かつこれ以上減らすことはできない」機能として挙げている。
（Parsons & Bales 1955=1970:35） 
上述したとおり、本稿は家族が介護機能を担っているという立場をとっている。そのた
め、パーソンズの視点よりもミクロな視点からの考察であるといえよう。本稿はその立ち
位置を意識しつつ、パーソンズが指摘した２つの機能を次のように位置づける。まず、パ
ーソンズが指摘するような「パーソナリティの安定化機能」「子どもの社会化」はあらゆる
生活場面の中に共通する機能であるとみる。したがって、家族生活の中から介護の場面だ
けを切り取って介護機能について考察する場合、パーソナリティの安定化機能も部分的に
含まれてくる。本稿では家族介護において精神的介護が特化していると述べたが、このパ
ーソナリティの安定化機能は特に精神的介護においてみられるものである。ここでは、パ
ーソナリティの安定化機能を精神的介護の一部として捉える。 
ところで、「精神的な介護」と「パーソナリティの安定化」とは同じものを意味するのだ
ろうか。パーソンズが「パーソナリティ」という概念を用いるときに重要だとされている
のは、共有文化が内面化されることによってパーソナリティの一部となっているという点
である。この共有文化こそ相互行為を媒介し安定化させ、相互行為システムたらしめてい
るものなのである。（Parsons 1964=1973）よって、ここでいう「パーソナリティの安定
化」にとって重要なのは共有文化の内面化が常に行われ続けることだといえるだろう。そ
のように考えると「精神的な介護」と「パーソナリティの安定化」は異なるものであるよ
うに見えてくる。それでは、認知症の介護における「精神的な介護」「パーソナリティの安
定化」とはどのようなものだろうか。P さんの事例を見てみよう。 
特に象徴的なのは、夜中隣のベッドで「私はどうなっちゃうんだろう」「このままではみ
んなに置いていかれちゃう。私は何にも悪いことはしていないのに」と言いながら涙を流
す妻・Q さんの手をにぎって「大丈夫だよ、俺がついているんだから」と言った出来事で
はないだろうか。この出来事では、精神的介護とパーソナリティの安定化は同じような意
味をもっていることがわかる。なぜなら、P さんの次のような語りが、自分を夫、相手を
妻としていることを表しているからである。 
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＜パーソナリティの安定化機能にともなう役割付与が見られる語り＞ 
「大丈夫だよ、俺がついてるんだから」とか言いますよ、そりゃ、亭主ですからね。 
――① 
 
手でもにぎってて。それまでは手なんか握らなかったですよ。新婚のころくらいはま
だにぎりゃあしますけども。手なんか握らなかったけども、手を握ってね、あの「俺が
ついてるんだから大丈夫だ」と、言ってこう肩を抱いて、やった記憶が、ありますけど
も。――① 
 
 これらの語りが表すように、この出来事では P さんは“夫として”行動している。その
ことは同時に妻・Q さんに“妻”という役割を付与していることになる 11。ここでは“夫
婦”という共有文化が双方のパーソナリティの一部となっていると言ってもよいだろう。
そのような意味でこの出来事は精神的介護とパーソナリティの安定化機能がほぼ同じこと
として現れている出来事だと考えられる 12。 
しかし、この事例の精神的介護の場面ではパーソナリティの安定化機能の現出として行
われる相互作用よりも広い意味での相互作用が行われているように思われる。精神的介護
は、パーソナリティの安定化が意味するところのシステムの成員であり続けることを認め
るということだけでなく、つまりその人をたんなるシステムの成員という役割を担うだけ
の存在として扱うのではなく、役割という概念だけでは捉えきれない個別性を持った者と
して相手を受け入れることをも含んでいるようにここでは見えるのである。言い換えれば、
性別役割分担などに表れるような手段的役割の枠を超えた相互作用が、この事例における
精神的介護では見られるのである。 
精神的介護とパーソナリティの安定化機能の意味のずれ始めは、P さんの事例では「作
り笑いが本当の笑いとなった」という語りの中に見られる。ここでは、P さんは夫という
役割を超えて「人間」という言葉を使って語っている。 
 
＜手段的役割を超えた相互作用についての語り＞ 
＊：やっぱりそういうのって伝わってるんですかね、作り笑いとか。 
P：伝わるでしょ、それは。やっぱりね、人間、同じこと言ったって、しかめっ面し
い顔をして言うのと笑いながら言うのとは全然同じこと言っても違うわけだし。――② 
 
このように、この事例では感情を持つ個別的な者として相手を受け入れ、接するような
態度が見られる。これはパーソナリティの安定化機能の枠を超えているように思われる。
このような個別性を尊重した受け入れは終末期に近づくほど重要なものになり、パーソナ
リティの安定化機能は精神的介護の中であまり大きな位置を占めなくなることがわかる。
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このことは意思疎通が難しくなったり、手段的役割が担えなくなったりする認知症の終末
期の姿と無縁ではあるまい。 
終末期において P さんは妻・Q さんにとっての「生きる意味」について悩んでいる。こ
のことは個別性を認めて受け入れることとして現れているように思う。次のような語りが
それにあたる。 
 
＜「本人」という言葉を用いて妻・Q さんの個別性を尊重していることが伺える語り＞ 
 こういう状態で生きているのが本人にとって幸せなのかどうかというのはねえ、すご
ーく考えますね、今でも。――① 
  
 生きていてもらいたいと家族が思うのは、だから、こちらのエゴであって、本人の立
場には立っていない――① 
 
これらの語りが示すように、妻・Q さんの生はもはや妻という役割を超えて「本人にと
って」「本人の立場で」本来意味づけられるものであるべきだとされている。これが、私が
いうところの個別性を認めて受け入れるということである。 
しかし、このように個別性を認める受け入れには以下の２つの個人観が影響している。
以下、現代社会に見られる２つの個人観について論じていきたい。 
 
２．２つの個人観 
(１)代替不可能性／交換不可能性の個人観 
胃瘻拒否したときだってそうですよ。生きていて、できれば生きていてもらいたいん
だけども。ただねえ、そりゃあ、私のエゴなんじゃないかという気もするんですよ。本
人はだってこの顔で、ほとんどこういうゴロゴロゴロゴロしながら、してるわけでしょ。
こういう状態で生きているのが本人にとって幸せなのかどうかというのはねえ。すごー
く考えますねえ、今でも。――① 
 
この語りから、P さんは妻・Q さんに対する２つの個人観の間で葛藤していることがわ
かる。ひとつめはその人の唯一無二性を認める、相手はかけがえのない個人であるという
個人観である。もうひとつは、その人自身の意思がもっとも尊重されるべきであるという
個人観である。語りのうち「できれば生きていてもらいたい」という言葉が、妻・Q さん
のかけがえのなさを示している。一方で、「私のエゴなんじゃないか」という言葉からは、
生きるかどうかの選択は本来本人が行うべきであるにも関わらず自分が決めてしまってい
るという思いがうかがえる。 
ひとつめの個人観である、その人の唯一無二性・個別性を認める個人観は、ジンメルが
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指摘した「質的個人主義」がもとになったものかもしれない。「質的個人主義」とは、個人
の自由と平等を基礎としてその上にある個人の量的な違いを個性であると考える「量的個
人主義」と対比され、個人の質的な代替不可能性を個性であるとする個人主義の捉え方で
ある。ジンメルは質的個人主義において「重要なのは、もはやかれがそもそも自由な個人
であるということではなく、かれがこの特定の、かけがえのない者であるということ」
（Simmel ，1917=1966:144）だと述べている。この個人観が、ジンメルがいうような「か
けがえのなさ」を本質とするものならば、これは他者関係の中での代替不可能性を示す個
人観といえる。代替不可能性とは、「かけがえのなさ」という言葉が表すとおり、ある個人
がいなくなったときにその代わりとなる者が存在しないことを意味する。この代替不可能
性に対する意識が高まれば高まるほど、それぞれの人生に対する相互の重要性が高まる。 
もうひとつの個人観は、自己決定を原則とするものである。この個人観の基底には、そ
の人の生を他者が生きることはできないという考えがあるように思う。したがって自己決
定を尊重する個人観は、他者関係の中での交換不可能性を示す個人観といえる。交換不可
能性とは、ある人の生はその人しか生きることができず、人生を交換することはできない
という意味である。そこから個人の人生に関わる決定は他者の意思ではなく本人の意思に
よって行われるべきだという自己決定の考え方に結びつくのである。交換不可能性に対す
る意識が高まれば高まるほど、どんなに身近な者でも自分とは異なる他者としての位置づ
けが確固なものになる。また、相手の意思は自分の想定と異なるかもしれないという不確
定性が認識されるだろう。この不確定性が高まり、差異が大きなものに感じられることを
関係の距離化としてみることができる。交換不可能性に基づいて個人間に明確な距離が生
まれたとしても十分な意思疎通があれば距離を受け入れることができ葛藤は軽減できるか
もしれない。しかし、この事例の場合、十分な意思表示がないことによって相手の意思に
関する不確定性が深刻なものとなっているとみることができる。 
 
(２)交換不可能性の個人観と「私」の特権化 
交換不可能性の個人観において意思の内容そのものに関しては、その人自身の意向が尊
重されるため、必ずしも他者関係を必要としない。しかし、意思の表示においては、それ
を意思として承認する他者が必要である。 
自己決定が求められすぎる状態を、藤谷秀は「私」の特権化と言い表し、現代において
大衆的な規模で「私」の特権化が進んできたと指摘している。さらに藤谷は「私」が特権
化されると「私」と語る能力がない者、あるいはそう語る能力を失った者は差別されるこ
とになると注意を喚起している。そして「私」を考える際の態度について次のように問題
提起している。（藤谷 2001） 
  
意思決定についても、他者の声に耳を閉ざした「私」自身の決断こそが真の意思決定な
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のではなく、他者との応答関係の中でこそ「私」の意思と言えるものも存立しうるので
ある。たとえば今日しばしば強調される自己決定権も、他者によるある種の処遇を拒否
しある種の処遇を要求するということなのであって、単に「私」がそうしたいのだから
そうするのだ、ということではないはずである。（藤谷 2001:162） 
 
藤谷が危惧しているのは、交換不可能性の個人観に基づいて意思の内容に他者が関与で
きない／すべきでないという傾向が顕著になってしまうことである。この場合、「私」の特
権化は意思の内容そのものに関しては必ずしも他者関係を必要としないという考えが行き
過ぎた結果生じる事態だとみることができる。これをふまえて、藤谷は「私」に対して他
者が感じる代替不可能性や意思表示の際に必要とされる他者の存在に、より目が向けられ
なければならないという立場をとっていると考えることができる。 
 
(３)２つの個人観と家族 
P さんの事例から死生観や「生きる意味」を考える際の個人観についてさらに見ていこ
う。P さんは、妻・Q さんが意思表示できなくなった後の延命治療について決断する際に
悩んだ経験から自身はリビングウィルに登録し、延命治療は拒否するという意思表示をし
たという。 
 
少しずつは衰えていってるけども、まぁどうにか自分の身の回りのことはできていら
れればそりゃ生きていたいと思うけども。あんまり面倒見られながら生きていたいって
(思わない)。そんな程度のレベルですよ。だから、面倒見られながら生きていたいとは
思わないな、という感じ。そのレベルだから、ずいぶん死にたがってるようなレベルな
んですけどね。――② 
 
＊：それ(リビングウィルに登録し、あらかじめ延命治療を拒否していること)は娘さ
んに対してのなんか、ちょっと 
P：うん、まぁ、それだけじゃなくて 
＊：迷惑かけないようにとか 
P：あんまり、ある程度、相当弱っちゃうとね、あんまり生きていてもおもしろくな
いだろうなと思いますよ。――② 
 
P さんの場合は、自分の生は自分で決めたいという思いがあるようだが、娘さんに延命
治療の決断という重荷を背負わせたくないという配慮があるようだ。その点では他者関係
を考慮しているので、藤谷がいうような「私」の特権化とまでは言えない。 
このように代替不可能性の個人観と交換不可能性の個人観の間で延命治療の是非を考え
 57
なければならないのは家族にとって大きな負担になるだろう。P さんは自身の葛藤を踏ま
えた上で死生観について社会的に考える時期に来ていると語っている。 
 
  そろそろ日本の社会でも、このへん(認知症の終末期)のことについてね。結論は多分
出ないですよ、このことは。人間の死生観のこともあるし。結論は出ないけれども、出
ないから考えなくてもいいということでもないんじゃないかな、と。――② 
   
もちろん、P さんのようにリビングウィルに登録するというのもひとつの手ではある。
しかし、自己決定によって延命治療を拒否してしまうと、少しでも長く生きていてほしい
という家族の思いが無視されることにもなりかねない。（他者が感じる代替不可能性の無
視）また、本人の意思で決めるべきだから家族は介入しない・できないという関わりの拒
否が起こるという事態も考えられる。（交換不可能性に基づく関与へのあきらめ、関係の距
離化）藤谷が指摘するような「私」の特権化がすすむと、家族内の距離感は大きなものに
なってしまうという危惧はぬぐいきれない。現代社会の傾向としては交換不可能性の個人
観が強いようだ 13が、家族の中では前者の個人観、代替不可能性の個人観も残っている可
能性がある。そのような中で家族領域における２つの個人観のせめぎ合いに注目する視点
は重要だと思われる。個人観が家族の論理に影響し、その論理は家族機能に影響すると考
えられるからである。 
 
第５節 おわりに 
 
 以上のことをまとめると、次のようなことが言える。家族がもつ介護機能については、
コーディネート機能、精神的介護が残されているようだ。コーディネート機能の遂行の中
で家族は介護・医療職の論理への“巻き込まれ”に直面することを指摘した。“巻き込まれ”
という現象は、家族の介護機能の外部化を強調する一方で、家族が特有の論理をもって存
在することを示している。その論理は、家族による成員のパーソナリティの安定化機能を
の枠を超え出るような精神的介護を行うことと結びついている。家族による精神的介護で
は、相手の個別性・唯一無二性を認める受け入れが見られる。これは代替不可能性の個人
観と適合するものである。しかし、延命治療の決断に関しては交換不可能性の個人観も強
く影響しているようだ。以下では、“巻き込まれ”と２つの個人観についてさらなる考察を
加えていきたい。 
 “巻き込まれ”という現象から明らかにしたような家族と介護・医療職との論理のずれ
は、社会の機能分化としてみることができるだろう。家族の居住形態の変化・労働状況の
変化・ライフスタイルの変化などが家族の介護機能を縮小させ、外部の介護サービスを発
達させた。外部サービスが発達し、身体介護の大部分を外部化できるようになったことで
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精神的介護の機能が家族により求められるようになった。介護・医療領域はその発達の中
で独自の論理を獲得し、家族領域は精神的介護の機能が強調されることによって独自の論
理を獲得していった。機能分化は、機能がある領域に集約されることであるというよりも、
その領域ごとに独自の論理をもって特定の機能を遂行することによって他領域と差異化さ
れ、その領域が分出することである。本稿で用いてきた「論理」というキーワードを使う
と機能分化を以上のように考えることができるだろう。 
 論理のずれを感じるのはその領域が接触する機会が多いからだと考えられる。接触の少
ない領域同士では論理のずれを感じるまでもない。この事例の場合、介護という機能を分
担しているという意味で家族と医療・介護職は密接した領域であった。そのような意味で
“巻き込まれ”は密接した領域同士であるほど現れやすいと考えられる。しかし、この論
理のずれは“巻き込まれ”や対立の中で解消されていく可能性もある。その可能性の表れ
として現在では医療・介護職が精神的介護に着目していることが挙げられる。その点を考
慮すると“巻き込まれ”は必ずしも機能分化の結果というだけでなく、機能分化後の領域
同士の連帯の可能性を示すものであると考えてもよいのではないだろうか。 
 家族は精神的介護を担っているが、そこでは唯一無二性・個別性を認める受け入れが見
られる。これは継続的な関係を考慮した家族の論理から導かれた形式で、医療・介護職と
は異なるものだと指摘した。現代社会で長期継続的な他者関係がより望めるのは家族であ
ろう。だからこそ、長期的な関係を念頭に置いた論理が他領域と差異化され家族の独自の
論理として分出するのだと考えられる。家族の論理から導かれたように思われる精神的介
護は代替不可能性の個人観と適合するものである。しかし、延命治療の決断の際には交換
不可能性の個人観が強く影響しているようだ。交換不可能性の個人観は、現代社会で広ま
っている個人観からの影響とみたほうがよいだろう。ここで、本稿の重要な指摘として挙
げておきたいのは、家族は他領域と異なる論理をもちながらも、その独自の論理だけに従
っているのではなく、不断に他領域や社会からの影響にさらされているということである。 
 機能分化の進行において重要なのは、機能領域ごとに独自の論理を確立することではな
く、他領域の論理とどのように折り合いをつけていくかということではないだろうか。そ
の領域ごとに独自の論理が確立してしまうと、その論理に縛られてしまうという事態やす
べての行為がその論理によるものだという解釈に収斂されてしまう事態が考えられる。 
 たとえば、第 1 節では P さんの 15 年間の介護体験を記したが、その介護を「家族の絆
がそうさせたのだ」と解釈することもできるだろう。しかし、そのように美談としてだけ
読まれることに P さんは違和感をもっているようだ 14。P さんの次のような語りがそれを
示している。 
 
  近所の床屋に頭刈りに行きますと、あの、「亭主の鑑だ」なんて言いますけども。いや、
そんなことはまったく。それと長く、在宅で看たからえらいってもんでもないし。決し
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てそんなことはない、と思いますよ。――② 
 
現在、家族はいいものだという風潮があるように思われるが、はたしてそれだけで家族
を捉えることができるのだろうか。家族の論理はたしかに他領域と差異化されている部分
がある。しかし、家族領域の論理が他領域と比べて「美しいものである」という見方はあ
まりにも安易なもので、介護者の思いを歪めて見てしまう可能性をはらんだものであると
いうことを指摘しておきたい。 
 以上から、今後家族を捉えるときの視点として次の２つを示しておこう。ひとつめは、
家族が他領域からどのような影響を受け、他領域にどのような影響を及ぼしているかとい
うことを領域ごとの論理をふまえて明らかにすることによって、社会の中で家族がどのよ
うに位置づけられているかを明らかにする視点である。ふたつめは、当事者と他者の間で、
あるストーリーに対しての解釈がどのように違ってくるか、また解釈の違いは何によるも
のかを明らかにすることによって個人の中での家族の位置づけ、社会の中での家族の位置
づけを明らかにする視点である。 
本稿はあくまで P さんの語りにこだわって構成した。それは「個人の体験が非常に社会
的なものを表していることがある」との思いからである。本稿は事例が 1 件ということで
一般化することはできないが、先に挙げた 2 つの視点をもつことによってミクロに寄り添
いつつマクロを論じることできるのではないかと考えている。本稿で得た２つの視点をも
って家族と社会の在り方を論じることを今後の課題として挙げて本稿を閉じることにする。 
 
注 
(１) 岡本の指摘は高齢期の認知症に関するものである。 
 
(２) 若年性認知症の夫を介護した越智須美子は経済的な問題について次のように記している。 
 
夕方、公衆電話から電話がありました。夫から一言。「今から会社に退職を言いにいこう
と思いようばってん」私は、いつかこういう日が来るだろうと予想していました。だから、
すぐに「いいよ」と言いました。けれども、その直後、数秒の間にこれからの生活のこと、
半年前に手に入れた家のローン、子どもの学費など、いろいろなことが頭の中をぐるぐると
巡って、「ちょっと待って！」と翻しました。（越智 2009:47） 
 
若年性認知症になった者が生計中心者であった場合、経済的な問題は深刻なものだろう。
また、若年性認知症の介護は長期間に及ぶことが多く、介護にかかる費用などを含めて経
済的な負担は大きなものになりうる。 
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(３) 胃瘻とは、摂食や嚥下が困難な患者に対する人工的な栄養と水分の補給方法のひとつで
ある。腹部の表面から胃を切開して瘻孔をつくり、そこに管を通して腹部から直接、胃の
中に栄養等を補給する。（会田 2007:71-2） 
 
(４) 鼻腔栄養とは、鼻から胃の中にチューブを通す、経鼻経管栄養法のことである。 
 
(５) 現在は胃瘻の方を受け入れない施設もあると P さんは語っていた。 
 
(６) 経皮内視鏡的胃瘻造設術とは、胃カメラによって切開に適する部位を探したうえで切開
し、カテーテルを装着するという方法である。切開孔はわずか 5,6 ミリ、縫合不要で、処
置時間は慣れた医師なら 10 分程度だという。（会田 2007:73） 
 
(７) P さんは胃瘻にしないという選択について理解のある医師もいるとも語っていた。会田
は経管栄養を施行しないという選択肢を提示する医師の特徴について次のようにまとめて
いる。①栄養・水分補給は必須とはいえないという認識をもっている。②患者家族と繰り
返し話し合うことで法律問題を回避している。③最期まで少量の輸液を行うことで医療者
と家族の心理的負担を減らすようにしている。（会田 2007:86-8） 
 
(８) 認知症の母親を介護していた落合恵子は胃瘻の造設の際に次のような体験をしたことを
記している。 
 
  本を読んだり、いろいろ自分なりに勉強してみたが、母にとってもわたしにとっても当然
はじめての「胃ろう」である。自宅での手当てや手順を病室に来られる看護師さんにお聞き
するのだが、それぞれの説明が違う。退院の日も迫り、不安は増す。それでも忙しそうな看
護師さんには声をかけにくい。何度も同じことを訊くのも、気がひける。と、ひとりの看護
師さんがおっしゃった。「不明や不安なところをメモにしてみて、ドクターに訊いてみた
ら？」そのメモが医師の手に渡った応えが、「神経質すぎる」だった。確かに、素人の危惧に
過ぎないかもしれない。が、それぞれの説明が違っていなかったら、こんなにも不安にはな
らなかっただろう。医師や看護師さんが忙しいのは理解している。時間や状況をまさに神経
質に考慮して選んで訊いたつもりだ。（落合 2008:119） 
 
   この体験は、医療職に強く要求できずに“巻き込まれ”た挙げ句、さらにずれを感じた
体験として見ることができる。 
 
(９) 武井は、看護職は患者の感情に触れる機会が多いため感情労働であると位置づけている。
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看護職には、患者を安心させ信頼できるようにするための「患者の気持ちに共感せよ」と
いうものから感情を抑制することを求める「患者に対して個人的な感情をもってはいけな
い」とするものまでさまざまな感情規則があるという。感情規則とはホックシールドの概
念であり、その場に適した感情を定めるものである。これは自分自身の感情を査定し、他
人が自分の感情表現をどのように査定しているかを推測し、そして自分自身や他人が発す
るサンクションを確認するという過程を通して認識される。（Hochshild，1983=2000:65） 
ところで、この「共感」という語は相手の見方や考え方に立って相手が体験している世
界をともにわかろうとすることであり、相手の感情に巻き込まれたり同調したりしないと
いう点で「同情」とは区別されるという。しかし、武井はこの２つは相手の気持ちに寄り
添うという意味で区別し難いものであると指摘している。その上で共感に肯定的な評価が
与えられ、同情に否定的な評価が与えられるのは同情が患者と適切な距離をとっておらず
感情を抑制することを求める感情規則に反するものであるとされるからだとしている。
（武井 [2001]2004） 
ここで言われる「適切な距離」とは、いわゆる“ビジネスライク”でいられる距離のこ
とであろう。適切な距離を保ち、感情移入しないようにするためには、患者が表出する感
情を受け流すことが必要なのかもしれない。そのため、家族ほど表情や視線に意味を見出
さないということが起こりえると考えることができる。 
メンジーズは、適切な距離を保つことは患者との関わりの中でさまざまな感情的ストレ
スにさらされる看護職をそのストレスから防衛する機能を果たしていると指摘している。
そして、その防衛は感情規則という個人に委ねられたものだけでなく組織的に統制された
ものもあるとしている。メンジーズは、適切な距離をとるための組織的統制として患者と
の接触を部分的なものにする業務中心の役割分担、病棟の患者数の多さ、患者の脱人格化
などを挙げている。（Menzies 1988） 
施設における利用者の脱人格化は P さんの語りでも見られるものである。妻・Q さんが
入所している施設の職員は経管栄養を行っている人のことを「経管さん」と呼んでいると
いう。このことは利用者の個別性の無視というだけでなく、メンジーズの指摘するような
感情ストレスからの組織的防衛としてみることができるかもしれない。 
 
(10) 落合の次のような体験は、医師と家族で患者の様子に対して異なる解釈を与えているも
のだが、そこには医学の知識が関係していることがわかる。 
 
  総合病院に何度目かの入院をした時のことだった。若い女性医師の「大丈夫ですか？」と
いう問いかけに、母が「大丈夫です」と応えたことがあった。「あっ、応えてくれた」と嬉し
げに言った若い医師に、神経内科の部長は言った。「きみ、これは単なる鸚鵡返しだよ」確か
に単なる鸚鵡返しかもしれない。けれど、次のようなケースはないか。応えた本人は、瞬間、
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自分で判断してそう答えようと意識し、そう応えた。だから当人は鸚鵡返しではないことを
当然知っている。しかし悲しいかな、周囲はそう思わない。さらに本人には、それを証明す
る手立てがない。……としたら、さぞや無念だろう。(中略)それにしても、医療にかかわる
ひとたちはどこでどのように勉強するのだろう、患者の人権、というと角ばってしまうが、
患者のこころの風景について。（落合 2008:67-9） 
 
   落合も P さんと同様に「こころ」が残っているとしているためこのように医療職との間
に溝を感じたのだろう。 
 
(11) このような役割付与の考え方は片桐雅隆によるものである。片桐によれば、役割とは状
況を認知し、組織化するためのパースペクティブである。この考えの下での役割は規範や
期待、あるいはそれらに基づく行為やパターンとは区別されるが、一方で規範や期待と無
縁ではないとされる。（片桐，2003:52-3） 
岡本は認知症高齢者の役割喪失について次のように述べている。認知症の症状を示すよ
うになった高齢者は、これまでできていたことができなくなることによって家族から不審
に思われこれまでの役割を取り上げられる。その中でこれまでできていたことができなく
なったことを責められ、身体的にも精神的にも打ちのめされる。（岡本 2000:238） 
   岡本の指摘する役割は実務を伴うものであり、片桐の役割概念とは異なるものである。
しかし、岡本のいうところの役割喪失は片桐の役割概念を用いると、これまでとは異なる
役割を付与されることだと考えることができる。簡単に言えば、「手段的役割が担える者」
から「担えない者」に変更されたということである。そのように考えた場合、これまでと
異なる役割が本人の望まないものである場合には、やはり精神的な負担となるだろう。こ
れは本人のアイデンティティに関する問題ともいえる。家族介護における当事者と介護者
のアイデンティティ管理については天田城介がケア・ストーリーの分析から明らかにして
いる。（天田 2004） 
 
(12) 本稿は P さんから妻・Q さんに対して行われる精神的介護を前提としているため、P さ
ん自身についてのパーソナリティの安定化については論じていない。しかし、介護を通し
て P さん自身の「夫」としてのパーソナリティの安定化が図られているとみることもでき
るだろう。介護者自身にとっての介護の意味づけは天田がケア・ストーリー分析から明ら
かにしたものが大変興味深い。（天田 2003） 
 
(13) 法の領域でも自己決定権に関する議論がさかんに行われているようである。笹倉秀夫は
法学上の自己決定論には次のような日本社会の３つの要因が反映されているとみている。
①日本における個人的な自由の意識の遅れへの対処しようとする動き、②高度成長後の近
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代市民社会の開花により個人的意識が高まったことを法生活に反映させようという動き、
③現代社会の機構化・画一化・官僚化に伴って個人の主体性が危機に直面している事態に
対してそれを回復させるために自己決定を強調する動きである。（笹倉 1997:19-20）延命
治療に関する自己決定権は法学上では③の動きの一環として見ることができるだろう。法
領域では自己決定の個人観が強いようだが、自己決定に関して安易な賛成を示しているわ
けではない。たとえば浅田和茂はリビングウィルの文言の曖昧さを指摘し、慎重な態度を
求めている。（浅田 1997:138-9） 
 
(14) 前述した越智は介護の様子がテレビ番組で放映されたときの反響について次のように記
している。 
 
  私は特別なことはしていないのに、多くの人からの「偉い」とか「スゴい」の声に、少し
戸惑ったのも事実です。決して“美談”でも“献身的な妻”でもないのに……。 
 （越智 2009:120） 
 
このように美談とされることに戸惑うのは長期にわたる介護生活の中では、介護者自身
に気分の浮き沈みがあり、決して常に献身的だったわけではないという思いがあるようだ。 
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